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Hej alla medlemmar!

I ar fyller Barncancerféreningen 30 4r. Som ni redan vet firar vi det
1 oktober. Vi ser detta jubileum som mycket mer én ett kalas. Vi vill
visa vad vi gér och vad det betyder och ge alla som bidrar till detta
en mojlighet att triffas under trevliga former. Vi hoppas att skad
kunskap och forstielse f6r vir forening leder till ett kat intresse att
bli medlem och till en vilja att delta aktivt i féreningen. Vi hoppas
ocksd pa 6kade intikter fran givare.

For 30 ar sedan hade féreningen en forsta gala pd Grona Lund
med artister som Lill Lindfors, Lasse Aberg och Lasse Berghagen.
Det ir fem ar sedan vi hade ett kalas senast. D4 var vi ocksd pa
Grona Lund med ett stort artistuppbéd. I ar har vi kalas i Stock-
holms stad och det dr dagens artister som underhiller.

Under den gingna sommaren har vi haft samarbete med Barn-
cancerfonden, bade i samband med Diggilooturnén och vid mal-
gangen pa Gréna Lund f6r Ride of Hope.

Det har ocksa varit dnnu en lyckad Barncancerféreningarnas
Dag pi Kolmarden. Silvy Bohlin och Monique Martin fortjinar ett
stort tack frin oss alla!

Inf6r hosten har vi beslutat att fortsitta att ha en syskonstodjare
pa en 20 procent tjinst. Verksamheten sker i samarbete med avdel-
ning Q84.

Vistddjer liksom flera tidigare ar Glidjeverkstan och deras clow-
ner men ocksé nu verksamheten 1 Musikverkstan i Huddinge (se sid
6-7 i detta nummer). Numera tillhér Barnens sjukhus i Huddinge
ocksd Astrid Lindgrens Barnsjukhus. Vi skriver Solna respektive
Huddinge for att skilja avdelningarna at.

Vi kommer under hésten planera Storungdomsligret f6r 2010
som ska anordnas av Stockholms-regionens férening. Volontirer
efterlyses f6r att ingd i en arbetsgrupp for planeringen innan men
ocksi for att deltaga och hjilpa till under ligret.

Barncancerfonden har bytt leverantor pa sin tidning Barn och
Cancer. De kommer att friindra tidningens utformning och inne-
hill en del. Bland annat hoppas man kunna bista alla foreningarna
med "féreningssidor”. Under hosten kommer vi ddrfér starta en dis-
kussion om Solblinks framtid. Vad som beslutas kommer vi beriitta
om i nista nummer av Solblink.

Jag ser mycket fram emot 30-arskalaset och att fa triffa si minga
av er som méjligt dir.

Pernilla



Robin i spetsen for insamling

Robin Sémnes, 14 ir och fotbollspelare, har startat kampanjen "Hammarby
P95 hjilper barn med cancer”. En av hans lagkamrater, Christopher Pers-
son, behandlas sedan flera ar for hjirntumér (Solblink nr 1/08). Nir Chris-
topher i vintras kom till Hammarby-laget kinde Robin direkt att han ville
gora nigot for att hjilpa barn och ungdomar med cancer. Han fick snabbt
med sig alla sina lagkamrater. Flera ur laget rakade av sig haret for att visa
Christopher sitt stod.

Hammarby-killarna har fatt tag i flera sponsorer och kunnat dela ut till
exempel bio- och konsertbiljetter, restaurangbesck, hotellvistelser och biljet-
ter till fotbollsmatcher. Mottagarna har framf6r allt varit barn och ungdomar
pa avdelning Q84 och deras familjer. Det viktigaste for killarna ir att gévor
och insamlade pengar ska ga direkt till de sjuka barnen och ungdomarna.

Under hela september har laget fixat en insamling med bdossor till Barn-
cancerféreningen. Royal Viking och Strand Hotell stiller upp med personal
som gar runt med béssor.

Vill du skiinka pengar till killarnas insamling, lagets kontonummer i Han-
delsbanken 672 097 532. Har du andra gavor dn pengar skriv ett mail till

hammarbyp95@hotmail.com Onskemil finns om presenter till tondringar

som de kan fi nir de skrivs in pd sjukhuset. Laget skulle ocksé girna vilja

kunna bjuda alla pa avdelning Q84 och deras familjer pa en férhandsvisning

FotorMikael Lofstrim

pa bio. Pizza, lisk och godis till en sidan dag har de redan ordnat.

Dela sorgberattelser med varandra

I mitten av september startade i Stock-
holm en sorggrupp tinkt for de som har
forlorat ett barn i cancer. Tina Lejdemyr,
styrelsemedlem i Barncancerféreningen,
har tagit initiativet till gruppen som ir
ett samarbete mellan Barncancerforen-
ingen och FérSorg, Resurscentrum for
barn och vuxna i sorg.

Tina vet vilket behov det finns i sorg
av att triffa andra i en liknande situa-
tion. Hon blev kort efter dotterns dod
inbjuden till kyrkans samtalsgrupp for
minniskor som férlorat nigon famil-
jemedlem. Triffarna gav mycket men
Tina kinde fortfarande ett stort behov
av att fi triffa andra forildrar som for-
lorat barn i cancer. Det kindes viktigt

Kalender 2010

World Courier producerar dven i ir en
viggalmanacka dir inkomsten gar till
Barncancerforeningen i Stockholm. Al-
manackan fér 2010 bestir av barnteck-
ningar och kommer att siljas 6ver hela
Europa. Forsiljningen av almanackan
f6r 2009 gav 57 000 kronor till foren-
ingen. Kalendern 2010 som beriknas
vara klar 1 november kostar cirka 135
kronor. Den gar frin november att be-
stilla via www.icarus-kids.com eller via
johan@worldcourier.se

och tryggt att ha nigon utomstiende
samtalsledare som var van att triffa
minniskor i sorg. Tina var tvungen att
resa till Skine for att fi vara med i en
sidan grupp.

Mainga beriittar att det som framfor
allt har hjilpt i sorgen dr att triffa andra
som har gjort liknande férluster. Det
gar inte att helt och hillet f6rstd nigon
annan, men vi kan kéinna igen oss i var-
andras sorgberittelser. Att fi dela sin
erfarenhet med andra som vet vad man
pratar om gér nigot med den egna sor-
gen. Det dr som om den avgrundslika
ensamheten hittar en botten. Gruppen
blir for méinga ett rum, ddr det ir tillatet
att uttrycka det som kinns och hur det

Gava fran Lions

Tack till Lions Club Stockholm som
dvenidr skinker 50 000 kronor till Barn-
cancerféreningen. Pengarna samlades in
under arets Smaka pd Stockholm-akti-
vitet 1 Kungstridgirden i bérjan av juni.
Savil lottférsiljningen som lyckohjulet
och férsiljningen av Bukowskis kvali-
tetsnallar gick fantastiskt bra. Allt detta
kunde genomforas mycket tack vare
manga fina hjilpinsatser frin medlem-
mar i Barncancerféreningen.

ar. Man fir hjilp att sitta ord pa sina
reaktioner.

Gruppen kommer att triffas cirka 14
ganger under ett ar. Uppligget f6r kvil-
larna ir vildigt flexibelt men har 4nda
en struktur. Varje tillfille borjar med
att var och en fir siga nigot om var
de befinner sig just nu med tankar och
kinslor. Kanske visar det pé ett naturligt
tema for gruppen att fordjupa sig i. Det
dr gruppens medlemmar som styr vad
samtalet ska innehilla.

Ledare for den hir gruppen ir Lena
Fagéus, prist och leg psykoterapeut och
AnnChristine Falk, socionom. Bida
ir erfarna gruppledare och har arbetat
mycket med sorg och sérjande.

Tidnings-tack

Tack till Bonnier Tidskrifter och For-
ma Publishing Group som later Astrid
Lindgrens Barnsjukhus, Huddinge pre-
numerera gratis pid ett antal populira
tidningar.

Tack ocksi till marknadsférings- och
torsiljningsféretaget Medieutveckling
som har ordnat med starkt rabatterade
tidningsleveranser till sjukhuset.
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Irmas starka kraft

Text: Carin Gottlieb Foto: Tina Lejdemyr

Irma var en liten cool person. Tydlig med starka konturer och modig, vigade testa grejer utan att vara ridd
att misslyckas. Irmas mamma Tina vill giirna prata och beritta om Irma. Om kirleken till Irma, om lingtan
efter Irma, om allt med Irma. Sa mycket har varit ljust och rikt med Irma. Irma dog julaftonsmorgon for

tvi 4r sedan.

Tina sitter i ett sparsmakat konferensrum pa sin arbetsplats
mitt i Stockholm. Férsommarsolen gassar utanfér och de vita
viggarna ir som om de lyste.

—Jag har alltid velat vara som Irma, siger Tina. Sjilv har
jag sen jag var liten varit vildigt prestationsinriktad och inte
velat ge mig in pa saker om jag inte vet att jag kommer att
gora bra ifrin mig. Irma var sa tuff och oridd. Hon vigade
prova pa saker.

Runt halsen bir Tina tvi smi silverbrickor, den ena med
inskriptionen Ludwig, den andra med Irma. Tinas allra vik-
tigaste personer. Ludwig som ir storebror har varit med hela
Irmas liv. Jag lyssnar och tinker att sd mycket av det Tina
berittar om sin dotter finns 1 henne. Tédnker att hon ir s stor
del av Irma att hon inte mirker att hon har allt det som Irma
hade i ett enda stort koncentrat. Irma ir vildigt levande i Tina
och Irmas styrka och Tinas dr densamma kidnns det som.

4 Solblink nr 3 2009

Irma fick diagnosen Medulloblastom nir hon var drygt tre
ar. Hon gick pa dagis och vaknade en natt och kriktes. Inget
konstigt med det men Tina beskriver det som att hon direkt
forstod att det var nagot som inte stimde. Efter nigra veckor
med flera sjukdomssymptom gjordes en magnetréntgen och
beskedet var hjirntumor.

—Alldeles i bérjan pratade vi om tuméren som knélen men
sen har vi hela tiden varit vildigt noga med att vara tydliga
och siga precis som det var. Vi tyckte nog sjilva att det var
svirt att siga cancer med en ging.

Tydligheten har priglat hela Irmas sjukdomstid. Och just
tydlighet var ocks ett av Irmas personlighetsdrag. Tina fram-
stir stark nir hon beridttar och bestimd pa hur hon ville att
saker skulle genomféras. Och trygg i hur hon kinde Irma och
hur hon ville ge henne det hon bist behovde. Arlig och rak,
verkar inte vija for nigot. Kinns siker i sin kirlek till Irma,



siker i sitt férhallningssitt till Irma bide nu nir hon ir dod
och nir hon levde.

—Jag har fatt si otroligt mycket tillbaka av Irma. Jag har
aldrig velat visa henne min egen oro och angest. Hon var s
tuff, klagade aldrig, var ingen gnillspik. Tvirtom kunde hon
vara forvanad 6ver att de andra barnen pi dagis jimt var sju-
ka. Men jag dr ndstan aldrig sjuk mamma.

Att Tina girna berittar om Irma ir en del av hennes be-
arbetning av sorgen. Men det idr ocksd en 6nskan att tala om
f6r andra att de dryga tre och ett halvt &r som Irma var sjuk
innan hon dog inte alls var ett enda mérker. Det var ocksé
nigot som var ljust och fint. Och jag tinker nir hon talar att
det var sikert ett koncentrat dir ocksi. Av tankar och kinslor
och total fokusering pa att Irma skulle ha det si bra det bara
gick.

—Nir jag tinker pd Irma s idr det s& mycket ljus och
glidje. Alla minnen med
henne #r ljusa. Det som
ir morkt dr min saknad
och min lingtan och att
jag inte kan visa henne
min kirlek. Jag kan tinka
att hon har det bra dir
hon ir nu och att vi kom-
mer att triffas men det ir
inget jag kdnner mig helt
siker pa. Jag skulle vilja
tro det. Jag séker nagot
nu som jag skulle kunna
tro pé sa att det blir littare att leva det hir livet.

I juni 2004 opererades Irma for forsta gangen. En till ope-
ration ganska snart efter for att fi bort hela tuméren. Efter
operationerna f6ljde ett tufft program med cellgifter. Irma
kunde gi lite di och da pa dagis och f6r Tina och familjen
blev meningen med livet att géra det mesta mojliga f6r Irma.
Tio ménaders behandling och sommaren som sedan foljde,
ett ar efter diagnosen, var si bra. Irma médde bra, hela famil-
jen méidde bra och tinkte nu har vi klarat detta. Till hosten
skulle en ny magnetréntgen goéras, en kontroll och familjen
var 6vertygad om att det var bra, att Irma var frisk.

—Beskedet vi di fick att tumoren hade kommit tillbaka
gjorde att vi rasade fullstindigt, Thomas och jag foll ihop.
Det var som om det var da insikten om att Irma var sjuk
nidde in till oss. Anda fick vi nigon slags kraft att klara av
det. Irma var inte med nir vi fick beskedet och vi bestimde
med en ging att vi skulle beritta det f6r barnen tillsammans
och det gjorde vi. Vi grit allihop.

Irma madde mellan alla behandlingar oftast ganska bra,
mycket sikert tack vare hennes starka psyke men ocksi en del
tinker Tina berodde pa att familjen till exempel la om kosten.
Tina framfér allt men ocksa hela familjen liste mycket om
sjukdomen, s6kte pi nitet efter allt som kunde tinkas hjilpa
och lindra. Det kindes viktigt att alltid ligga steget fore och
alltid tinka till innan de pratade med barnen. Infér stamcells-
bytet, en méinad ling och omfattande behandling pa Hud-
dinge forberedde familjen Irma pa att hon skulle mi vildigt

daligt. Nidr det uppenbarligen var som virst frigade hon.

—Niir ska jag mé sa dir diligt?

Foérsommarsolen skarp och obarmhirtig. Ljud av bilar nere
pa gatan. Utanfér konferensrummet pigar hela tiden aktivi-
tet. Tina dr ateljéchef med stort ansvar men pratar om sitt
jobb som en bagatell att klara av jimfért med dren under Ir-
mas sjukdom. Att alltid forséka tro och hoppas och ha kraft
att klara av allt praktiskt med Irma, medicinering och si vi-
dare men ocksa inte minst psykiskt vara till {6r bdde Irma och
Ludwig.

Déden och tanken pa déden kom nirmare allt eftersom.
En ny magnetréntgen hosten 2006 visade att tumoren spridit
sig till ryggen. Samma host dog Ebba, en kamrat till Irma,
i en annan cancersjukdom. D3 kom frigorna frin Irma om
hon ocksi kunde dé av sin cancer. Det ir knivskarpa min-
nen. Det blev manga samtal med barnen om déden och om

hur det kanske ir. De lig
tillsammans och fantiserade
och Ludwig hjilpte till ge-
nom att siga att han nog
lingtade efter déden f6r det
ir sikert sd hirligt i himlen.
Tina lovade Irma att beriitta
den dagen det inte lingre
fanns nagra mediciner som
kan hjilpa.

—Men jag behovde aldrig
siga det. Jag hann inte. Men
jag vet att Irma litade pi mig

och hon hade hela tiden sin skona instillning till allting.

Cancern spred sig till slut éverallt i Irmas kropp. Trots det
holl sig familjen hela tiden uppritt men visste nigonstans att
det kommer inte att gi. En dnnu mer aktiv period in tidigare
bérjade. Det fanns en kraft och den riktades mot Irma men
ocksd tinker jag att det var Irma som gav. Familjen var till-
sammans intensivt, gjorde flera resor, sg och var nirvarande
med varandra. Alla kinslor forstirktes, varje dag som Irma
madde bra var fantastisk.

Irma forlorade medvetandet en natt i december. Efter nag-
ra dagar pi Astrid Lindgren fick familjen ta hem henne.

—Vi biddade at henne i vardagsrummet och vi var hos
henne precis hela tiden. Pa julaftons morgon dog hon, vi ba-
dade henne och gjorde henne fin.

Till begravningen ordnade familjen allt som de visste att
Irma tyckte om, thaimat, dukat i rosa, favoritmusik. En hjirt-
formad sten precis som Ebbas.

Nu snart tvd 4r senare och med ett ominskat kraftfilt runt
Tina kan hon ibland lingta efter ytlighet, reste till New York
och shoppade for ett tag sen. Irma finns inuti henne och tan-
karna dr méinga. Ljusa tankar i botten av sorg men ocksi ib-
land strik av avundsjuka nir hon ser och hoér talas om andra
barn. Nigonstans kinner hon sig 4nd4 i sin sorg som utvald
och rik. Hon har haft nigot som ingen annan mamma har.

—Det var bara vi som fick Irma.
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Medicin som rockar

Text: Anders Nordkvist

Bara positiva kinslor i Musik-
verkstan pd Astrid Lindgrens
Barnsjukhus, Huddinge. Hir sti-
muleras och uppmuntras sjuka
barn och ungdomar genom att
skapa musik. Minga lingtar hit
till glidjens, fantasins och skapan-
dets rum. Musikpedagog Andreas
Hedlund leder verksamheten.

Andreas arbetar som musikpedagog tvd
dagar 1 veckan i Musikverkstan, reste-
rande tid arbetar han med clown- och
sagoverksamheten pa barnsjukhuset.

Andreas egna minnen frin barndo-
men hjilper honom att férstd hur det
kan vara att behéva stanna linge pi
sjukhus.

Vid 13 éars dlder var han tvungen att
gora en hjirtoperation och efter det lig
han kvar pa sjukhuset i tre manader.

-

Glidje och energi i Musikverkstan.

Tibelia och Andreas musicerar till-
sammans.

Foto: Anders Norderman
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—Det jag minns frin det édr hur jag lekte
med min rullstol tillsammans med mina
syskon pa lekterapin. Det ir oftast det
roliga vi kommer ihag efterit, det som
var positivt. Just ddrfér tror jag att det
ir s viktigt for barnen och ungdomarna
att fa ett avbrott i allt det som ér jobbigt
och att fa géra nagot kul pa sjukhuset.

Musik ger sjuka barn ny energi och
Andreas beriittar att minga av barnen
lingtar efter att fi komma dit och spela
och sjunga. Barnen slipper loss nir de
kommer in hir och det har blivit en
plats dir barnen kan stricka pa ryggen
och kinna att de kan och duger.

Nir Thomas dkte hem frin Astrid
Lindgrens barnsjukhus, Huddinge blev
han efter ndgra dagar akut simre och la-
des in pa sjukhuset pd hemorten. Efter
ett par dagar fick hans férildrar den in-
spelade skivan med posten och spelade

den f6r Thomas. D4 bérjade Thomas
plotsligt att forma sina lippar efter tex-
ten i liten, trots att han var sa allvarligt
sjuk och svar att fa kontakt med.

Efter en tid fick Andreas brev av
Thomas férildrar som berittade hur
han hade vaknat upp frin medvetslos-
heten och kint igen liten som de spelat
in tillsammans ett par veckor tidigare.
Forildrarna berittade om den enorma
glidje de kint dir vid Thomas sjukhus-
sdng.

—Ibland dr det otroligt svart att jobba
med s sjuka barn, men det dr fantas-
tiskt att se hur de blir fulla av liv och
rorelse si fort de kommer in hir och vad
det betyder f6r dem och deras familjer,
berittar Andreas.

Musikverkstan #ir en medicin som
bade lockar och rockar, hir hjilper An-

dreas ungarna med grundliggande kun-




skaper 1 piano, gitarr, trummor, bas med
mera. Sjuka barn, ungdomar och syskon
stimuleras och uppmuntras genom att
skapa musik. Tillsammans skapar de
barnens “egna litar”. Barnet eller ton-
dringen skriver kanske texten och sedan
tonsitts den av Andreas tillsammans
med textforfattaren. Musiken kan spe-
las in och man kan i med sig sin "egen
lat” hem i form av en cd-skiva. Aven

En plats dar
barnen kan
stracka pa
ryggen och
kanna att
de kan och

duger.

befintliga favoritlitar spelas in till egen-
skapad bakgrund.

Andreas vill fortsitta att se stolta
barn och ungdomar som beséker Mu-
sikverkstan dir de gér néigot “eget”.
Barn och ungdomar kan stirka sin
identitet genom att arbeta med musik i
olika former. Att skapa musik ger glidje,
sjalvfortroende och ibland dven kompi-
sar. En annan viktig faktor ér att de som
besoker eller fir besok av Musikverk-
stan férknippar sjukhuset med annat dn
sjukdomar och provtagningar.

Det ir mycket visentligt att barn fir
mojlighet ocksd vid sjukdom till fantasi,
lek och reflektion och att de fir sti-
mulans, tillging till kultur, varierande
sinnesintryck och méjlighet till forbe-
redelse och bearbetning av sjukdom.

For att tillgodose dessa behov har vi
funnit att Musikverkstan, clown- och
sagoverksamheten, teater och konst dr
mycket virdefulla ingredienser i de sju-
ka barnens vardag, och att tillfrisknande

Foto: Andreas Hedlund

Y
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Foto: Monica Karistein

Musikpedagog Andreas Hedlund med barn i olika dldrar i Musikverkstan. Viktoria kommer loss

pd det réda pianot. Thomas spelar in sin forsta cd-skiva, en cover pd U2s kinda lit One. Liten och

minnet frin Musikverkstan skulle senare skianka bide honom och hans forildrar stor glidje mitt i

ett svdrt sjukdomstillstind.

kan paskyndas och vilbefinnandet 6ka
med hjilp av dessa inslag i barnens
vardag. Av samtliga besok till Musik-
verkstan 4r cirka 70 procent av besoken
barn och ungdomar med négon form av
cancer.

Musikverkstan har nu ett samar-
bete med Anorexicentrum och spelar
dessutom in specialkomponerad musik
f6r olika 4ndamil som till exempel tri-
ningsmusik fér patienter med cystisk
fibros.

Astrid Lindgrens Barnsjukhus vill

fortsitta utveckla verksamheten efter-
som den rént stor uppskattning, glidje
och tillstrémning av barn och ungdo-
mar.

Musikverkstans lokal stir landstinget
for och Andreas 16n ir externt finan-
sierad. I 4r dr de externa finansiirerna
Stockholms lins landsting kulturfor-
valtning och Barncancerféreningen
i Stockholm och materiellt stéd frin
Stiftelsen Min Stora Dag.
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Posttidning B Bamn i Stockholmsregio

m Box 76 101218t khI

Barncancerféreningen 1 Stocﬁ\holm 30 ar

Pra %mm
Jubileumsdagen
lordag 10 oktober 2009

15.00 Inslipp (féranmilan krivs) medlemmar och vinner. Vilkomstdrink

15.45 Jirfdlla Musikkér
16.15 Aya Baya Band

16.45- 21.30 Mat och dryck, jubileumstal, underhéllning och 6verraskningar

Konferencier Peter ”’Amigo” Rylander

Varmt vilkomna till Clustret, Miinchenbryggeriet S. Mélarstrand 25

BARNGANCER




